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To: (EXEC @rivm.ni]
From: @lumc.nl

Sent: Fri 4/5/2024 1:24:15 PM

Subject: RE: FW: PCNN Portal van RIVM

Received: Fri 4/5/2024 1:24:22 PM

dank

From: [EXECR HEXEN @ rivm.ni>

Sent: vrijdag 5 april 2024 15:20

To: @lumec.nl>; 5.1.2e i] 5.1.2e @lumc.nl>;

@radboudumc.nl>

Subject: FW: FW: PCNN Portal van RIVM

FYI

Vriendelijke groeten,

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric, Vectorborne and

Zoonotic infections (EVZ)
Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

RIVM Committed to health and sustainability

From: mail.com

Sent: donderdag 4 april 2024 14:55

mail.com> On Behalf of IEEE
@rivm.nl>

Subject: Re: FW: PCNN Portal van RIVM

Beste allen,

[ 5.1.20 3 ik hadden begrepen dat er extra mensen nodig waren voor het testen van de omgeving. Wat logisch is ivm noodzaak van

divers testpanel. Wij begrijpen nu alleen niet zo goed hoe de vraag om aanvullende input is ontstaan. Tenslotte zij n ik al

als ervaringsdeskundigen bij wp2 betrokken? Ik hoorde nl dat het niet de bedoeling is dat wij bijv input leveren bij pfl of andere

wps, maar voor de beslissingen in wp2 gaat het anders?

Dat is prima maar het is wel fijn als er duidelijkheid is, met name om dubbel werk te voorkomen.

Het lijkt ons in elk geval prettig als we een aparte meeting met alle ervaringsdeskundigen plannen die hierbij betrokken zullen zijn,

zodat we gezamenlijk een advies kunnen uitbrengen (vergelijkbaar met hoe we meestal als groep feedback geven).

Groeten

AE aEOp donderdag 4 april 2024 schreef CET civ.
BesteBB-n
Zie in attach de vragenlijst voor de patientportal. Hieronder ook de toelichtende email die binnen PF1 eerder is
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rondgestuurd. Als er vragen zijn, of er is behoefte aan een mondelinge toelichting bij het document laat gerust
weten!

Vriendelijke groeten,

Dear all,

Next Thursday we have the next PF1 meeting about PROMs. We hope that there is some time during this meeting
to discuss the attached draft version of the questionnaire for the WP2B patientportal.

It is already quite a detailed document, since we are preparing to launch the initial version of the portal in late

spring.

Therefore you may want to start reviewing the document with the first two overview pages: the contents table and

flow chart of chapters, that give an overview of what information we are planning to gather from these patients,
and what PROMs are included.

As earlier discussed, we plan to launch the portal with a limited set of demographics, general information and

PROMs that allow screening of patients for other work packages. This limited set is included in part TO-1 and part
TO-2 of the initial questionnaire, see page 1 and 2. We can later add a part TO-3, if more PROMs are advised by
PF1 after reaching consensus, see already some possible suggestions in the document.

For those who are interested, the other pages of the document give all details about the exact questions and

PROMs that we plan to ask. Also see some specific questions that we still have indicated with comments, on which

we would specifically appreciate your input.

Looking forward to your feedback before, during or after the Thursday meeting. In parallel we will share this

document with the WP2 patient representatives.

Best regards,

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric, Vectorborne and

Zoonotic infections (EVZ)
Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

RIVM Committed to health and sustainability

reo

ESE
PostCovid NLJE ost covidnl.nl>

Sent: donderdag 4 april 2024 13:01

Subject: RE: PCNN Portal van RIVM

Ja, graag (delen van de conceptvragenlijst). Er is een panel van ervaringsdeskundigen die we dit kunnen voorleggen.

Groet,
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Met vriendelijke

is
Aanwezig oY size |

o, : INI

ax. PostCovid/\L

Verzonden: woensdag 3 april 2024 11:11

Onderwerp: RE: PCNN Portal van RIVM

Beste gil en BEX
Is het handig om nog even kort te sluiten over de inzet van ED voor de portal?

Inmiddels hebben we met RE en EEE cen conceptvragenlijst voor aanmeldingen gedeeld. Zal ik die ook met

jullie delen, of is er al een ED panel waar de lijst naartoe kan?

Vriendelijke groeten,

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric, Vectorborne and

Zoonotic infections (EVZ)
Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

RIVM Committed to health and sustainability

Sent: dinsdag 26 maart 2024 15:26

To: lume.n; rivm.ni>

Ce: mail.com

Subject: Fwd: PCNN Portal van RIVM

Beste 5.1.26 |
Hierbij de mailwisseling met EEfijn als jullie dit verder kunnen oppakken.

Hartelijke groet,

-------- Doorgestuurd bericht --------
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Onderwerp:RE: PCNN Portal van RIVM

Datum:Tue, 26 Mar 2024 10:50:01 +0000

van IEEE PostCovid NL ostcovidnl.nl>

aan [ESE BEEN©: ail com>

Idd, wat is wijsheid. Ik hoorde in het WP1 overleg vrijdag dat er ook veel vragen worden gesteld aan de mensen die zich aanmelden

in het portal. Tenminste, de onderzoekers vroegen zich af of er een voor ‘aanmelders’ vervelende dubbelling van vragen zou

ontstaan. Dat zouden we idd niet willen.

Maar in ieder geval, er is dus blijkbaar al een plan betreffende wat bij aanmelding in het portal gevraagd moet worden. Dat heb ik

niet gezien.

oe ik denken dat bij aanmelding in het portal alleen vragen moeten worden gesteld waarmee mensen vindbaar zijn voor

verdere vragen. Toegang tot het portal moet zo eenvoudig mogelik zijn.

lk zal EFL vragen.

Met vriendelijke groet,
5.1.2e

Aanwezig LE size |
J °

) |

ax. PostCovidl\

van: IEEE IEEEDI oc mail .com >
Verzonden: vrijdag 22 maart 2024 19:09

Aan: | PostCovid NL ostcovidnLnl>; | EEE oc mail. com>
CG essity.com

Onderwerp: Re: PCNN Portal van RIVM

Beste FREY

Fijn dat jullie naar extra ED kunnen zoeken. [iB heeft de flow chart met ons besproken en dat document hebben we gekregen.

We zijn uit eigen beweging nu een lijstje aan het maken met vragen die we daarover hebben en andere dingen die ons opvallen,

dat sturen we hen volgende week. De andere twee documenten hebben we nog niet eerder gezien.

Wat is nu wijsheid? Dat wij die twee andere documenten ook bekijken en daar feedback op geven? Laat maar even weten hoe jij

dit ziet.

Hartelijke groet en fijn weekend,

Op 22-3-2024 om 10:29 schreef[JEEZ | PostCovid NL:

Bestel en [EEE
vroeg mij te zoeken naar meer ED om te kijken naar de voorbereiding van de Portal van WP.

Dat doe ik graag.

Hij heeft mij enkele documenten gestuurd die besproken kunnen worden — wel met toelichting vanEiE Sd bood hij zelf

aan. lk vind het moeilijk te beoordelen of we met deze documenten goede informatie kunnen ophalen bij ED.
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Ik besprak eea met [EREELI Hebben jullie naar deze documenten gekeken en eventueel ook een reactie geschreven?
Dan zouden we daar op kunnen voortbouwen.

Groet,

van: ua SEE- civin n>Verzonden: dinsdag 19 maart 2024 13:58

Aan PostCovid NL «| ostcovidnl.nl>

cc: lume.nl' lume.nl>

Onderwerp: RE: PCNN Portal van RIVM

Beste CRF

Zie de bestanden in attach. Eerder hebben we dit nog mondeling toegelicht, wat misschien nu ook weer

handig kan zijn.

Vriendelijke groeten,

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric,
Vectorborne and Zoonotic infections (EVZ)
Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

RIVM Committed to health and sustainability

rom JIIEE PostCovid NL ostcovidnl.nl>

Sent: dinsdag 19 maart 2024 13:31

To:IGE< rivm.nl>

Subject: RE: PCNN Portal van RIVM

Prima, we gaan ervaringsdeskundigen vragen.

In eerste instantie ED’ers die vanuit meer overzicht mee kunnen denken.

We zoeken dan ook voor het testen mensen met meer diverse achtergrond.

Hebje schriftelijke informatie over de criteria en het design en/of andere dingen die we kunnen voorleggen?

Groet,

Verzonden: maandag 18 maart 2024 14:01

| PostCovid NL< ostcovidnl.nl>
ty com

essity.com>/REHIEEIo iur.. [EEES
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Onderwerp: RE: PCNN Portal van RIVM

+oEEE

De test-portal komt waarschijnlijk pas begin mei beschikbaar, livegang is gepland op 1 juni.

Ik denk dat we volgende week of de week daarna een voorstel voor de lay-out en logo hebben.

En we zouden nu al met patienten kunnen afstemmen over criteria en design. Dat hebben we ook al

met || EXER en BE gedaan, maar meer input is altijd welkom. De tijd dringt wel voor deze punten,

gezien de rest van de bovengenoemde planning.

Vriendelijke groeten,

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric,
Vectorborne and Zoonotic infections (EVZ)
Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

RIVM Committed to health and sustainability

Sent: maandag 18 maart 2024 11:20

To: < rivm.nl>

Cc: essity.com

Subject: RE: PCNN Portal van RIVM

We zoeken graag aanvullende ervaringsdeskundigheid, ook van mensen die niet in eerste instantie aan PCNN

verbonden zijn.
Daarvoor willen we graag weten wat de planning is en welk soort bijdrage jullie nu al willen.

Willen jullie nog eerst over de opbouw van de portal sparren met ervaringsdeskundigen?

(eerste 2 punten die [EE formuleerde)
Of willen jullie ook al mensen die naar een demo Kijken en daarop reageren?
(punten 3 en 4)

(Punten van

Review van criteria waar een portal aan moet voldoen, vanuit patient perspectief (belastbaarheid,
leesbaarheid / schermopbouw, complexiteit, toegankelijkheid voor verschillende groepen, etc)
. Review van voorstel van design
. Review van testresultaten en evt zelf ook testen van de portal
. Communicatie / instructies reviewen

Groet,

van:INERTEXECo civ o>
Verzonden: donderdag 14 maart 2024 16:25

Aan: lume.nl' 5.1.2e GC

< essity.com>; 5.1.2e PostCovid N
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Onderwerp: RE: PCNN Portal van RIVM

Bestellen
Lijkt me een mooie lijst dief:lLl heeft opgesteld.

Overigens zijn er inmiddels twee WP2 patiéntvertegenwoordigers bij de bouw van de portal betrokken (IEEE en
en hebben we ze afgelopen dinsdag een toelichting gegeven op de plannen voor de portal, met name punt 1

van Ook hebben we afgesproken elke twee weken een update via Teams te geven van een half uur, zodat

ze feedback kunnen geven.

Voor punt 1 en ook de andere punten is extra feedback van ervaringsdeskundigen fijn, ook om de belasting te

spreiden.
Toegankelijkheid krijgt vanuit het RIVM overigens sowieso veel aandacht, maar altijd goed als mensen daar nog

over meedenken.

De geplande live gang van de portal is 1 juni, dus hoe eerder feedback gegeven kan worden hoe beter.

Vriendelijke groeten,
5.1.2e

Center for Infectious Disease Control | Epidemiology and surveillance unit | Department Enteric,
Vectorborne and Zoonotic infections (EVZ)
Dutch National Institute for Public Health and the Environment

PO Box 1 | 3720 BA Bilthoven

Antonie van Leeuwenhoeklaan 9 | 3721 MA Bilthoven

http: //www.rivm.nl

RIVM Committed to health and sustainability

From: lume.nl lume.nl>

Sent: woensdag 13 maart 2024 08:33

Ee ostcovidnl.nl;
< rivm.nl>

Subject: Re: PCNN Portal van RIVM

Dit is een goeie opsomming. leidt dit project en kan dit evt aanvullen.

Dank voor het oppakken!

mvg,

From: essity.com>

Sent: 12 March 2024 17:34

roETEsco JEREeco covilumc.nl>

Subject: RE: PCNN Portal van RIVM
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Ik ken de details ook niet, maar op wat basis van wat ik weet, in de diverse ‘project fases

1. Review van criteria waar een portal aan moet voldoen, vanuit patient perspectief (belastbaarheid,

leesbaarheid / schermopbouw, complexiteit, toegankelijkheid voor verschillende groepen, etc)
2. Review van voorstel van design
3. Review van testresultaten en evt zelf ook testen van de portal

4. Communicatie / instructies reviewen

Dus een reactieve modus dmv review van de voorstellen en uitkomsten in de projecfase om de totale

belasting te beperken.

Als een ervaringsdeskundige meer kan (wat ze soms pas later merken) en wil (vaak teveel) kan deze ED een

aclievere rol spelen.

Met vriendelijke groeten,

+316 IEEE

Essity Internal

From:[EXECS PostCovid NL<JENMERIECIN@ oostcovidnl.nl>
Sent: Monday, March 11, 2024 4:55 PM

Subject: PCNN Portal van RIVM

Beste ENE) EREEY

Ik heb de ‘extra inzet’ van ervaringsdeskundigheid voor de portal-ontwikkeling besproken met (je vertelde

tijdens het WP 1-overleg dat de ontwikkeling van de portal wellicht meer werk is dan de twee e eskundigen
aankunnen).

Lijkt ons heel goed om er zo nodig extra ervaringsdeskundigen bij te betrekken. We vragen graag enkele

ervaringsdeskundigen. Weten jullie al ongeveer wat ze dan moeten doen, hoeveel werk dat is? Dan kunnen we dat

opnemen in de vraag.
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Groet,

This message may contain confidential, proprietary or legally
privileged information and is intended for the addressee's use

only. Any usage, disclosure, distribution, print or copying of

any part of this message 1s prohibited unless you are the

intended recipient. If you receive this message in error,

please delete it from any computer and notify the sender. If

you suspect that this message may have been altered, please
notify the sender. Essity has taken every reasonable precaution
to ensure that this e-mail and any attachments to this e-mail

has been scanned for viruses. However, Essity does not accept
liability for any damage caused by software viruses brought to

you bythis mail

Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is

verzonden, wordt u verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid
voor schade, van welke aard ook, die verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden van berichten.

www.rivm.nl De zorg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you are not the addressee or if this message was sent to you by

mistake, you are requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts no liability for damage of any kind resulting from

the risks inherent in the electronic transmission of messages.

www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability
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www.rivm.nl/en Committed to health and sustainability

Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is bestemd. Indien u niet de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt u

verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard cok, die

verband houdt met risico's verbonden aan het elektronisch verzenden van berichten.

www.rivim.nl De zorg voor morgen begint vandaag

This message may contain information that is not intended for you. If you are not the addressee or if this message was sent to you by mistake, you are

requested to inform the sender and delete the message. RIVM accepts no liability for damage of any kind resulting from the risks inherent in the

electronic transmission of messages.
i

Committed to health and sustainability
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Dit bericht kan informatie bevatten die niet voor u is besternd. Indien u nist de geadresseerde bent of dit bericht abusievelijk aan u is verzonden, wordt u

verzocht dat aan de afzender te melden en het bericht te verwijderen. Het RIVM aanvaardt geen aansprakelijkheid voor schade, van welke aard ook, die
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electronic transmission of messages.
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